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Hvordan er det at være familie til et 

barn med epilepsi og hvorfor er det 

vigtigt at erhverve indsigt i familiernes 

trivsel og ressourceniveau?



▪ Forældre til børn med en kronisk og potentiel livstruende sygdom, 

er i højere grad eksponeret for stressfulde situationer i det daglige 

og forekomsten af psykopatologiske lidelser er højere end hos 

forældre til raske børn

▪ Svær behandlelig epilepsi er en kronisk sygdom og de 

usikkerheder sygdommen medfører og de for nogle kognitive- og 

trivselsmæssige følger epilepsien kan have, er ofte meget 

krævende og opslidende på forældrenes ressourcer, da håndtering 

af hverdagen ikke kun handler om anfald og behandling



Praksiserfaring

▪ 80-100 indlæggelser årligt på neuropsykologisk afd. Filadelfia i pæd.psyk.soc. 

forløb for børn i alderen 2 ½ - 18 år

▪ Prævalens på 0,3-0,5 % svarende til ca. 3000-5000 børn i Danmark med 

epilepsi (Socialstyrelsen)

▪ Neuropsykologisk vurdering, skole/børnehaveobservation, fys/ergo mv.

▪ Skolefaglige udfordringer, adfærds- og trivselsproblemer, sociale/emotionelle

vanskeligheder

▪ Ressourcer og stressorer hos forældre

▪ Forældrenes egne ressourcer, ægtefælle/samlever, øvrige netværk/familie

▪ Ydre ressourcer – skole/institution, kommune, perifere sociale netværk



Eksisterende forskning









Eksisterende forskning

▪ PTSD, depression

▪ PTSD og depression (MDD) er alment forekommende hos forældre til et 

barn med en akut og kronisk fysisk sygdom, herunder epilepsi, med en 

forekomst på op til 30 % (op til 50 % hos mødre)

▪ Livskvalitet (Quaily of Life)

▪ Familiefunktion, stress i familierne og det repertoire af ressourcer 

familierne har ift. at håndtere stressfulde situationer har indflydelse på 

barnets trivsel 2 år efter epilepsidebut 

▪ Ressourcerne i familien har en modererende effekt ift. epilepsiens 

sværhedsgrad og barnets trivsel

▪ Indsatsområder

▪ Der er behov for en familieorienteret tilgang og tværsektionelt samarbejde!



Hvornår er epilepsi mere end 

anfald?



Epilepsi hos børn er ALTID 

mere end anfald.



▪ Epilepsidiagnosen bliver tildelt ved 2 eller flere anfald 

▪ Det er konstateret at barnets hjerne fungerer lidt anderledes 

end hos raske børn

▪ Ved diagnosetidspunktet har forældrene altså oplevet barnet have 

anfald flere gange – og hvilken betydning har det?

▪ Vil der komme flere anfald? 

▪ Har barnet lidt skade? 

▪ Kommer barnet til at lide skade? 

▪ Og hvad med kammeraterne? 

▪ Kan barnet gennemføre skolen, få uddannelse, komme i 

arbejde og stifte familie…



Potentielle påvirkningsfaktorer

Trivsel

Livskvalitet
Familie

Behandling

(AED,  kirurgi, 
CBD)

Anfald

Skole/

Institution

Udviklingsniveau 
(kognitivt, 

emotionelt, 
socialt)

Belastnings-
faktorer

Ressourcer



▪ I DSM-IV (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders) indgår 

viden om at ens barn har en potentiel livstruende sygdom, som 

kvalificerende oplevelse for PTSD diagnosen

HYPOTESER

▪ Anfald -> indflydelse på barn og forældre -> øget belastningsgrad hos 

forældre?

▪ Stress/belastning hos forældre -> indflydelse på forældre-barn relation -> 

nedsat trivsel hos barnet?

▪ Manglende viden om epilepsi og følgevirkninger i skole/institution -> 

oplevet stress hos barnet -> øget anfaldsfrekvens?



Dansk Phd-projekt

▪ Spørgeskema- og interviewundersøgelse af indlagte familier på

Epilepsihospitalet i 2017

▪ ‘Impact factors’ af epilepsi på forældrenes sociale liv, økonomi, 

personlig belastning

▪ Forældreressourcer, ydre ressourcer

▪ Mestring

▪ Oplevet stress, PTSD hos forældre og barn

▪ Eksekutive funktioner hos barnet

▪ 168 deltagende forældre til 148 børn

▪ Primært børn med svær behandlelig epilepsi (medicinsk intraktabel)



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

Group characteristics Female 
(%) 

Male 
(%) 

Total (%) 

Child    
Number of patients 65 (45) 81 (55) 146 
Epileptic diagnosis  

      EE* or epilepsy caused by a genetic mutation 
      Focal Epilepsy 

      Generalized Epilepsy   
      Unclassified/not known 

 

19 (29) 
14 (22) 

11 (17) 
21 (32) 
 

 

27 (34) 
17 (22) 

14 (18) 
21 (27) 

 

46 (32) 
31 (21) 

25 (17) 
42 (29) 

Febrile seizures 10 (15) 14 (18) 24 (16) 
Status epilepticus 11 (18) 23 (30) 34 (23) 
    
Attended school later than age-equivalent children** 21 (43) 22 (38) 43 (39)a 

School/class for children with special needs** 21 (43) 31 (54) 52 (47)b 

Neuropsychological assessment**  37 (66) 38 (76) 75 (68) 
Psychiatric diagnosis** 5 (10)   12 (21) 17 (15)c 

    
Caregiver    
Number of parents 130 (78) 38 (22) 168 
Civil status 

    Both (biological) parents living together 
    Divorced 
    Other     

 

 

  

120 (71) 
35 (21) 
9 (5) 

Work situation 
    Employed 
    On leave 

    On welfare 
    Redeemed for loss of earnings 

 
77 (59) 

5 (6) 

14 (10) 
28 (21) 

 
33 (89) 
1 (2) 

2 (7) 
1 (2) 

 
110 (65)d 

6 (4) 

16 (10) 
29 (17) 

*Epileptic Encephalopathy **N=110 

(49/61), age >5

a 6.3 percent (4/9) of all Danish school 

seeking children attends school later 

than the year they turn 6, UVM 

2016/17 

(https://www.uvm.dk/statistik/grundsk

olen/elever/alder-ved-skolestart)
b 4.3 percent (2.4/6.1) of all Danish 

school children grade 1-10, attends a 

school or class for children with special 

needs, Danmarks Statistik 2016
c Approx. 15 percent of Danish children 

have been treated for at psychiatric 

condition before they turn 18, 

http://www.psykiatrifonden.dk/viden/f

akta.aspx
d Mean age of caregiver = 40 

(SD=6.8). 88.6 percent (84.7/92.5) of 

the Danish work force aged 35-44 is 

employed. Danmarks Statistik, 15/3-

2018; 

https://www.dst.dk/da/Statistik/emner

/arbejde-indkomst-og-

formue/tilknytning-til-

arbejdsmarkedet/arbejdskraftundersoe

gelsen-arbejdsstyrke

Patientgruppekarakteristika

https://www.uvm.dk/statistik/grundskolen/elever/alder-ved-skolestart
http://www.psykiatrifonden.dk/viden/fakta.aspx
https://www.dst.dk/da/Statistik/emner/arbejde-indkomst-og-formue/tilknytning-til-arbejdsmarkedet/arbejdskraftundersoegelsen-arbejdsstyrke


Personlig Familieorientret Intervention

Socialstyrelsen 2016



Personlig Familieorientret Intervention

Socialstyrelsen 2015



Socialstyrelsen 2015



Personlig Familieorientret Intervention

HYPOTESE

Epilepsi ‘profil’ 

+ 

‘Ressourceprofil’

-> PFI

(Re)habilitering

Skole/institution

Barnets ressourcer og 
vanskeligheder

Forældreressourcer



Hvor skal vi hen?



Aktuelt

▪ Øge viden og bevidsthed om at epilepsi hos børn rammer hele 

familien

▪ At epilepsi hos børn ALTID er mere end anfald – både for barn 

og familie

▪ Øge indsatsen for at afdække og støtte forældre/familie

▪ Have fokus på TIDLIG og FOREBYGGENDE indsatser for 

familien – ingen har uanede mængder af ressourcer fra 

naturens side og vi ved nu hvor omkostningsfuld 

epilepsidiagnosen er både økonomisk og menneskeligt!



Udviklingsprojekter

▪ Udvikling af screeningsredskab af familieressourcer ved 

familiens første kontakt med behandlersystemet

▪ Udvikling af PRO for børnepatienter 

▪ Udvikling af hensigtsmæssige og personligt rettede 

interventionsmetoder



Tak til Epilepsihospitalet 

Filadelfia og Epilepsiforeningen

for økonomisk støtte, inspiration og 

samarbejde!


